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 小児がんは造血器腫瘍と固形腫瘍に大別され，2008 年のデータによると，年間 2,133 人
が新たに小児がんと診断されている 1)。また，小児がんの治療施設数は明確にはなっていな
いが，日本国内 4 か所の小児がん治療グループに登録されている数から約 190 施設と推測
される 2）-5）。日本小児白血病リンパ腫研究グループ（JPLSG）に登録している全 186 施設を
対象にした年間の造血器腫瘍の臨床試験登録数の調査によると，年間 1 症例未満の施設が
19 施設（10.2％），1 から 4 症例の施設が 90 施設（48.4％）と 4 症例以下の施設が全施設
の半数以上を占めているのが現状である 6)。 
 小児がんの 5 年生存率は 70％以上と言われている 7)。しかし，残り 30％の子どもたちは
治療の効果が得られずに亡くなり，その人数は 2010 年のデータによると 0 歳から 19 歳ま
での全死亡数の 8.1％で，年間約 500 人に上る 8）。これは 1 歳から 19 歳までの子どもの死




























































































かさ，複雑性の探究を行うことができる研究方法の 1 つとしても知られており 18），これら
のことから，看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族という個別性の強い事象に
関しても十分に本質的な要因をとらえられると考え，質的研究方法を用いることとした。 
   
3.1 調査対象 
 ある県の小児がん治療施設全 2 か所（小児専門病院 1 か所，大学病院 1 か所）を調査施
設とした。 





























面接予定時間は，遺族が 1時間，医療者が 30 分とした。調査者と対象者 1対 1で面接を
行うことを基本とし，面接は 1 回のみとした。ただし，遺族が夫婦での参加を希望した場




































準拠し，小児看護の臨床経験者 7 名（うち，小児がん看護の臨床経験者 5 名）による合議
でカテゴリ，サブカテゴリの確証性を高めるとともに，対象者の代表 4 名（遺族 1 名，医
師 1名，看護師 1名）のメンバーチェックを受け確実性を高めた。 
各カテゴリ，サブカテゴリにおける遺族と医療者の回答比率の差の分析には Fisherの正



























7家族 10名の遺族，および医療者 20名（うち医師 7名，看護師 13名）に調査を行った。 
本研究における途中での参加辞退者はいなかった。 
なお，本調査において遺族の数を示す場合には，1家族を 1対象者（n=1）とする。 
以下，カテゴリは《 》，サブカテゴリは〈 〉とし，「 」は対象者が語った内容とし
た。また，各カテゴリ，サブカテゴリ内において，遺族と医療者の回答比率を示す場合に




遺族とその子どもの属性は表 1.1 から表 1.7 に示した。調査を依頼した 17 家族のうち，
承諾が得られた 7家族 10名（応諾率 41.2％）を対象とした。 
調査への参加様式は，母親のみで参加が 4家族，夫婦そろって参加が 3家族であった。7
家族とも子どもへの主たるケア提供者は母親であった。子どもの性別は男児 3 名，女児 4
8 
 
名で，診断時の年齢は 0.2-11.5 歳，死亡時の年齢は 1.0-19.2 歳，看取りの時期の日数は
68-262 日であり，さらに子どもが亡くなってから調査を受けるまでの期間は 1.1-4.6 年で
あった。子どもの診断名は白血病 5名，固形腫瘍 2名であった。 
面接時間は，平均 53分（39-67分）であった。 
 
4.1.2 医療者の属性  
医療者の属性は表 2.1から表 2.7に示した。対象の内訳は医師 7名，看護師 13名であっ
た。医師の職業経験年数は 9.0-23.0年，小児がん領域の経験年数は 3.0-23.0年であった。
看護師の職業経験年数は 2.0-26.0 年，小児がん領域の経験年数は 2.0-10.0 年であった。
小児がん領域での看取り事例数は，医師では 12 事例以上（4 名，57.1％）が最も多く，次
いで 6-8事例（2名，28.6％），9-11事例（1名，14.3％）で，3-5事例は 0％だった。看護
師における小児がん領域での看取り事例数は，3-5事例（5名，38.5％）が最も多く，次い
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表 1 遺族とその子どもの属性 
表 1.1 遺族の参加様式                          
母親のみで参加 夫婦で参加 
 4( 57.1) 3( 42.9) 
n=7（家族単位）               n（％） 
 
 
表 1.2 子どもの性別 
女 男 
4( 57.1) 3( 42.9) 
n=7                     n（％） 
 
 
表 1.3 子どもの診断名 
白血病 固形腫瘍 
5( 71.4) 2( 28.6) 
n=7                     n（％） 
 
 
表 1.4 診断時の子どもの年齢 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 




表 1.5 死亡時の子どもの年齢 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 




表 1.6 看取りの時期の長さ 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 




表 1.7 亡くなってから調査までの期間 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 









表 2 医療者の属性 
表 2.1 職種の内訳 
医師 看護師 
 7( 35.0) 13( 65.0) 
n=20                          n（％） 
 
表 2.2 医師の職業経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
13.4 4.8 12.0 9.0 23.0 
数値：年 
 
表 2.3 医師の小児がん領域経験年数   
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
8.7 6.7 7.0 3.0 23.0 
数値：年 
 
表 2.4 医師の小児がん領域での看取り事例数 
3-5人 6-8人 9-11人 12人以上 
0(  0.0) 2( 28.6) 1( 14.3) 4( 57.1) 
n=7                                                           n（％） 
 
表 2.5 看護師の職業経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
6.6 6.2 5.0 2.0 26.0 
数値：年 
 
表 2.6 看護師の小児がん領域経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
4.2 2.4 3.0 2.0 10.0 
数値：年 
 
表 2.7 看護師の小児がん領域での看取り事例数 
3-5人 6-8人 9-11人 12人以上 
5( 38.5) 2( 15.4) 4( 30.8) 2( 15.4) 














































《仲間とつながりがあること》  〈友人と交流が保たれること〉〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉 
《思い出を残すこと》     〈思い出を形に残すこと〉〈思い出作りをすること〉 
〈会いたい人に会うこと〉 
《病院が安心できる場所であること》  〈周囲に気遣いがいらない環境〉〈安心して過ごせること〉 
〈自宅と病院が近いこと〉〈最小限の医療機器の中で過ごすこと〉 
〈心地よいケアをうけること〉 





















表 4 看取りの時期にある子どもに必要な要素（各カテゴリ別） 

























































































































































































































































































表 4.5 《遊び学べる環境で過ごすこと》 
〈体調に合わせた楽しみが得られること〉  8(29.6) 
(遺族) ・いつも同じ場所にいるので，散歩でたまに気分を変えてもらえるだけで 

















・本当は駄目なんだけど，看護室での UNO とか喜んでいました 
・みんなに声をかけてもらって呼んでもらって，遊んでもらえるのが嬉しかったみたい 
(医療者) ・遊びは私たちは看護師としてしか関われない。CLS さんとか保育士さんとかにも介入してもらって 
・心理士さんとは楽しそうに遊んでいる子が多いのでそういう関係性ができているといいのかな 











表 4.6 《医療スタッフとの良好な関係》 






























































表 4.7 《訴えや意思が尊重されること》 



































































表 4.9 《個別のニーズに対応してもらえること》 




















・（治療を遅らせて）思い通り大学も 1 ヶ月くらい行かせてもらった 
・食べたいものはいっぱいあっても制限で食べれないじゃないですか。あれは駄目，これは駄目って 
・薬飲みたくないって言ったら，じゃああまり飲まなくていいようになんて言って調整してくれて 






















































表 4.11 《思い出を残すこと》 































表 4.12 《病院が安心できる場所であること》 


































・1 時間かけて来て，1 時間かけて帰る 
(医療者) ・（友人と会うこと）自宅が遠方だったりすると難しいのかな 
〈最小限の医療機器の中で過ごすこと〉  4(14.8) 
















表 4.13 《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》 











・急変で急展開で ICU に行って亡くなってしまって 



















表 4.14 《こころの苦痛がないこと》 

















(医療者) ・17 歳・18 歳は親も言えないので，最後まで闘って倒れていくと 
・17 歳・18 歳の子に絶望を与えるのはなかなかできない 
・言わないとごまかしがきくと言うか，そんなことはないよって励ませば，ちょっと体調が悪いかなくらいで過ごせるのかな 
・子どもを不安にさせるから，子どもの（本当の事を知りたいという）意思を大事にとか言っているような状況じゃない 










〈こころのケアがうけられること〉  4(14.8) 















表 4.15 《基本的な生活のニーズが満たされること》 


















表 4.16 《自分のイメージを保つこと》 




















表 4.17 《納得するまでがんと闘うこと》 




















〈最先端の治療を受けること〉  1( 3.7) 









表 4.18 《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごすこと》 




































表 4.20 《成長や季節の流れを実感すること》 






















表 4.21 《家族と良好な関係を保つこと》 









〈両親が仲良く過ごすこと〉  2( 7.4) 
(遺族) ・ケンカしている姿を子どもに見せていたのも悪かったなって思う 
(医療者) ・本人が具合が悪くなるにつれて家族関係の悪さがすごく見えてきて 


















 7 (100.0) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 3 ( 42.9) 
17 ( 85.0) 
12 ( 60.0) 
12 ( 60.0) 
 3 ( 15.0) 








  〈きょうだいと過ごすこと〉 
 〈家族と触れ合うこと〉 
 6 ( 85.7) 
 6 ( 85.7) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
16 ( 80.0) 
14 ( 70.0) 
 6 ( 30.0) 







  〈生きるという前向きな思いを持つこと〉 
 〈生きている意味を見いだせること〉 
 6 ( 85.7) 
 6 ( 85.7) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
13 ( 65.0) 
12 ( 60.0) 
 2 ( 10.0) 







  〈外出・外泊の機会があること〉 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
12 ( 60.0) 
10 ( 50.0) 






  〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉 
 〈学べること〉 
 〈動物と触れ合えること〉 
 5 ( 71.4) 
 1 ( 14.3) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 0 (  0.0) 
 9 ( 45.0) 
 7 ( 35.0) 
 2 ( 10.0) 
 0 (  0.0) 












 7 (100.0) 
 5 ( 71.4) 
 2 ( 28.6) 
 4 ( 57.1) 
 2 ( 28.6) 
 0 (  0.0) 
 6 ( 30.0) 
 1 (  5.0) 
 3 ( 15.0) 
 1 (  5.0) 
 0 (  0.0) 









  〈意思が尊重されること〉 
 〈訴えたいことに気づいてもらえること〉 
 4 ( 57.1) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 9 ( 45.0) 
 6 ( 30.0) 
 4 ( 20.0) 







  〈受容し有意義に残りの時間を過ごすこと〉 
 1 ( 14.3) 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
12 ( 60.0) 
11 ( 55.0) 






  〈治療やそれに伴う制限が調整されること〉 
 6 ( 85.7) 
 4 ( 57.1) 
 4 ( 57.1) 
 7 ( 35.0) 
 4 ( 20.0) 






  〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉 
 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 7 ( 35.0) 
 7 ( 35.0) 






  〈思い出作りをすること〉 
 〈会いたい人に会うこと〉 
 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 3 ( 15.0) 









    
《病院が安心できる場所であること》 
 〈周囲に気遣いがいらない環境〉 




 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 
 4 ( 20.0) 









  〈家族に見守られた最期〉 
 〈自然に任せた看取り〉 
 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 









  〈こころのケアがうけられること〉 
 〈淋しさを抱かないこと〉 
 3 ( 42.6) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.5) 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 7 ( 35.0) 
 5 ( 25.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 











 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 2 ( 28.5) 
 1 ( 14.3) 
 7 ( 35.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 








 4 ( 57.1) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 5 ( 25.0) 
 5 ( 25.0) 








 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 1 (  5.0) 








 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 5 ( 25.0) 








 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 








 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 1 ( 14.3) 
 5 ( 25.0) 
 5 ( 25.0) 
 1 (  5.0) 














































































表 7 看取りの時期にある子どもの家族に必要な要素（各カテゴリ別） 
表 7.1 《後悔のない意思決定をすること》 

























































































































































































・離れられなかった。旦那が来る 10 分 15 分が唯一。ずっと病室にいると狂ってくるんですよ 
(医療者) ・親御さんだけが休める場所。あまり一人でぼーっとできる場所がないから。大人のための場所があったらいい 
・付き添いを変わってお母さん休んでいいですよって。少しだけでも休んでもらって，「楽になった」って言ってもらえた 









































表 7.5 《できる限りのことは全てしたと思えること》 





















































表 7.8 《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》 




























表 8 家族に必要な要素に関する遺族と医療者の回答比率とその差 
《カテゴリ》 
〈サブカテゴリ〉 
  遺族     
(n=7) 








 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 5 ( 71.4) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
11 ( 55.0) 
 6 ( 30.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 








  〈すべての選択肢とそのリスクを知ること〉 
 〈子どもの状態を適宜知ること〉 
 6 ( 85.7) 
 4 ( 57.1) 
 4 ( 57.1) 
 1 ( 14.3) 
 9 ( 45.0) 
 7 ( 35.0) 
 4 ( 20.0) 







  〈付き添いを離れられる時間があること〉 
 〈ピアサポートが得られること〉 
 〈周囲の協力が得られること〉 
 6 ( 85.7) 
 3 ( 42.9) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 8 ( 40.0) 
 7 ( 35.0) 
 2 ( 10.0) 
 0 (  0.0) 











 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 0 (  0.0) 
 4 ( 20.0) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 





《子どもの身体的苦痛がないこと》  3 ( 42.9)  1 (  5.0) 0.042* 




 2 ( 28.6) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 




《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》  2 ( 28.6)  0 (  0.0) 0.060* 






























資料 3 面接前の情報収集に用いたフェイスシート(遺族) 
以下の項目に関して，面接前にカルテから情報収集を行った。 
・生年月日 / 家族構成 / 病名 / 診断日 / 死亡日  
・治療経過（治療内容・治療期間・副作用の程度・看取りの時期の様子・死亡時の状況） 
・医療者からの家族への病状説明内容 / 医療者や家族から子どもへの病状説明内容 
・子どもと家族に関わっていた医療職種 
 
 
 
